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EURORDIS-Rare Diseases Europe'i poolt ldbi viidud uuringu peamised leiud haruldase
haigusega ravialuste eelistuste kohta andmete jagamise ja kaitse osas:

@) MIKS JAGADA TERVISEGA SEOTUD ANDMEID?

Haruldase haigusega ravialused on olenemata nende haiguse tésidusest ja oma
ihiskondlik-rahvuslikust kuuluvusest selgelt nous oma andmeid jagama:

% JAGAGE JAKAITSKEMEIE  ppa—

nende haiguse uurimise voi nende tervishoiu parandamiseks
edendamiseks... gh* tdiendava asjatundja ndu
saamiseks nende hoolduse kohta

97% oleksid valmis jagama oma andmeid,
et paremini moista oma haiguse
toimimisviise ja pohjuseid
--------------------------------------------------------------- on samuti ndus jagama oma

97% nende haiguse jaoks uute raviviiside % andmeid, et parandada muude
valjatootamiseks 95 kui nende endi haiguste

--------------------------------------------------------------- t d . .d.
Q7% nende haiguse diagnoosimise eadusuuringui
parandamiseks

Tundub, et haruldasi haigusi pddevad ravialused jagavad oma andmeid rohkem kui elanikkond dldiselt
- soltuvalt uuringust teatab 37-80% elanikkonnast, et nad oleksid valmis oma terviseandmeid jagama’.

o Kui teile antaks véimalus, kas sooviksite oma/hooldatava terviseteabe
kdttesaadavaks teha jargmistel eesmdrkidel?

Voimalus arutada ja saada teavet haiguse ja projekti kohta on peamised
sellistes algatustes osalemise ajendid.

1 Q 69% Véimalus saada oma haiguse kohta rohkem teavet

9 n 66% Voimalus diskuteerida otse projekti
°° kaasatud professionaalidega ja esitada neile kisimusi

Millised kolm peamist véimalust julgustaksid teid osalema projektis,
kus peab jagama teie/hooldatava terviseandmeid?

1: Suhtumine andmete jagamisse, YouGov. 2018. https://docs.google.com/spreadsheets/d/1_-ntuc7IZEeXxLdvaFsfqrugjNFQUPTI7B377G0XnQo/edit#gid=2093652055 and
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ehealth/docs/2018_ehealth_infographic_en.pdf



0 ANDMETE JAGAMINE: VOIMALIK
OHT JA KONTROLLI TASE

Haruldasi haigusi podevad ravialused soovivad ise kontrollida jagatavaid andmeid.

80% dtlesid, et nad tahavad kontrollida tdielikult (47%) voi peaaegu taielikult (33%). Andmete jagamise
pooldamine ja tdielikuma kontrolli ndudmine pole vastuolulised, vaid on selgelt maaratletud kahe
paralleelse noudena.
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TAIELIK 2 PUUDUB VOIMALUS
KONTROLL KONTROLLIDA

o Skaalal 1 kuni 5, kui suurel mddral soovite seda teavet kontrollida?

Haruldaste haigustega ravialuste sonul on andmete jagamisega seotud peamised
riskid jargmised:

AR
1 (] ® 50% Nende teavet jagatakse 3. osalistega nende ndusolekuta

9 } 47% Nende teavet kasutakse valjaspool seda konteksti,
4 milles nad selle avalikustasid

3 I 35% Nende teavet kasutatakse nende nousolekuta

4 e, 34% Alavz.:\arlstamlse'
AR = ohvriks sattumine

Vérdlus elanikkonnaga:

5% peab alavadristamise ohvriks
sattumist riskiks?

e Millised on teie sénul teie isiku- voi terviseteabe avaldamisega seotud olulisimad riskid?

AITAH TEILE, ok haruldaste haigustega inimesed, kes te osalesite kisitlus- ja
vestlusringides, ning Rare Barometer partnerid!

2: Euroopa Komisjon - andmekaitsearuanne. Eurobaromeetri eriuuring nr 4371; 2015 https://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs_431_sum_en.pdf

EURORDIS-Rare Diseases Europe uurib korrapdraselt haruldast haigust pédevate inimeste kogukonda oma programmi Rare
Barometer kaudu, et tuvastada ravialuste vdljavaateid ja vajadusi paljudes kiisimustes ning et olla nende haaleks Euroopa

Rare ja rahvusvahelistes algatustes ja poliitilistes arengutes. Rare Barometer koondab rohkem kui 10 000 ravialust, hooldajat

Barometer ja pereliiget, et muuta haruldast haigust pddevate inimeste kogukonna hail tugevamaks. Lisateavet leiate veebisaidilt
eurordis.org/voices.




